


















































































































oral communication. The following three key points can be pointed out: accom-
panying, coordination and breaking down barriers between health and social
providers.
doi:10.1016/j.rehab.2011.07.739Abstracts / Annals of Physical and Re
roposés. Cent soixante questionnaires patients et 154 questionnaires aidants
ppariés étaient analysés.
ésultats.– Les aidants (âge moyen 42,9 ans) étaient des hommes (58,6 %) et
6,6 % les conjoints. Soixante-quinze pour cent se déclaraient « aidant » depuis
e diagnostic. Le niveau d’information des patients était suffisant mais insuffisant
our les aidants (p < 0,05). Le niveau et la nature de l’aide variaient avec l’âge, la
urée de maladie et l’EDSS (p < 0,005) : combativité et soutien au début, soins
t aide physique après 15 ans d’évolution.
iscussion.– Les études portant sur les aidants dans la SEP concernent surtout
es patients avec un niveau de handicap élevé. Dans notre population l’EDSS
st assez faible (2,2), pourtant l’aide existe dès le début de la maladie. Le sou-
ien psychologique représente une part importante de cette aide et le symptôme
fatigue » implique une aide physique dans la vie quotidienne.
onclusion.– L’implication des aidants dans la SEP est importante et nécessite de
es informer, voire de les inclure dans les programmes d’éducation thérapeutique
’ils le souhaitent.
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ntroduction.– Cette étude a comme objectif de décrire la perception de l’accès
ux soins et de leur qualité de vie par des patients des Pays de la Loire porteurs
e sclérose en plaques (SEP) et leur entourage.
atients et méthode.– Complément d’enquête effectué en 2010 par les profes-
ionnels de l’association RESEP-Loire à partir d’un double auto-questionnaire
nonyme de perception d’accès aux soins qui avait été antérieurement testé dans
ne étude préliminaire. Association au SEP-59, auto-questionnaire de qualité de
ie validé pour la SEP.
ésultats.– Cent soixante-seize patients sont concernés, 73 % de femmes.
uarante-six ans en moyenne (± 12). Cinquante pour cent de nos patients vivent
n ville. Durée moyenne d’évolution de la maladie égale à 15,6 années ± 9,4.
n retrouve l’asymétrie de perception d’accès aux soins entre les 31 types de
ervices ou professionnels de santé proposés. Pour les 153 premières analyses
u SEP-59, l’EVA (0 à 10) de la qualité de vie moyenne est à 5,8 ± 1,9. Les
iverses réponses d’accès aux soins, les catégories socioprofessionnelles et les
éponses au SEP-59 sont analysées et comparées.tation Medicine 54S (2011) e70–e77 e73
iscussion.– L’accès aux soins dans le cadre du handicap a constitué une
uestion primordiale dans la constitution des réseaux. Cette problématique a
onduit à l’organisation d’une audition publique en octobre 2008 sous l’égide
e la Haute Autorité de santé. Les difficultés ressortant de cette audition
ublique et retrouvée dans la perception des patients SEP sont notamment les
ircuits de soins complexes qui créent une hiérarchisation de cet accès aux
oins.
our en savoir plus
udition publique : accès aux soins des personnes en situation de handicap.
aris: Haute Autorité de santé; 22 et 23 octobre 2008.
e Fort M, et al. Multiple sclerosis and access to healthcare in the Pays de la
oire région: preliminary study based on 130 self-applied double questonnaire.
nn Phys Rehabil Med 2011;54(2011):156–171.
ottberg K, Einarsson U, Ytterberg C, et al. Use of health care services and
atisfaction with care in people with multiple sclerosis in Stockholm county: a
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urther to the public hearing coordinated by the Haute Autorité de santé (HAS)
nd held in October 2008 pertaining to health care access for disabled people,
he hearing commission independently established a report issued in January
009. The public hearing body was comprised of the following 8 French enti-
ies: AP–HP, FHF, FNMF, a patient and user consortium, CNSA, UNCAM,
NPES and ANESM. Four questions were addressed dealing with an analy-
is of the main obstacles for disabled persons to proper access to primary
are non directly related to the nature of their disability, be they living at
ome with or without specific support organizations or in dedicated medico-
ocial structures. Also considered in the questions were the recommendations,
hich could be made for improvement. The 4th question was dealing with
he issues of how the various involved parties are articulated in order to ope-
ate in a coordinated approach and what are their respective roles in real
ractice.
he report highlights the global results that obstacles to a proper access to
rimary care are multiple, complex and diverse in nature. Orientations for appro-
riate solutions can be proposed. They have to be based on the following firm
nd shared principles: 1) to offer to disabled persons the freedom to choose
he care providers they wish as well as the ways and locations of care delivery.
) To reinforce disabled persons together with their family and accompanying
ersons in their acting posture. 3) To develop for all health and social profes-
ionals an appropriate offer of initial and continuing education. 4) To extend
he various approaches developed for an individualized accompaniment. 5) To
omply with the requirement of non-discrimination for disabled people. The
eport presents both an analysis and a set of 12 practical and achievable orien-
ations of solutions for improvement. The major ones are summarized in the
